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** Treize mediateurs 
de sante/pairs ne 
sont plus en activite : 
6 ont commence 
une autre activite 
professionnelle et 3 
ont repris des etudes, 
soit au total 79 % du 
yroupe de depart (23 
personnes sur 29) ; 2 
ne travaillent pas, et 
ne le souhaitent pas 
actuellement ; 4 ont 
arrete au debut du 
programme, du fait 
d'une reprise de leurs 
troubles incompatible 
avec la poursuite de 
leur travail, soit 14 % 
du groupe. 


thematiques, entretiens individuals 
dans des hopitaux de jour et centres 
medico-psychologiques, visites a 
domicile, accompagnements en ville 
vers des structures associatives, mais 
aussi accompagnement a la vie dans 
la rue. Une collaboration avec les tra- 
vailleurs sociaux s'est mise en place 
pour plusieurs mediateurs, veritables 
vecteurs d’orientation des patients 
vers le service social. Les mediateurs 
co-animent des ateliers de remediation 
cognitive et d'education du patient. 
Leur implication dans le champ de 
Reducation therapeutique du patient 
s'impose comme une evidence. 

Le savoir experientiel du mediateur 
est pluriel et se decline notamment en 
fonction de la personnalite des media- 
teurs. Les mediateurs s’autorisent a 
rencontrer les patients a I'exterieur 
des services : aller dans un cafe, ou 
partir marcher en ville, hors contexte 
du lieu desoin, pour reduire la distance 
et favoriser les echanges. 

De fapon generale, creer une 
atmosphere de proximite constitue 
ici une liberte dont jouissent les media- 
teurs, liberte qui leur permet un acces 
different au patient. Ils utilisent une 


forme de capital emotionnel lie a leur 
parcours de vie. 

La difference avec les soignants 
se marque notamment par des speci- 
ficites telles que i'emploi frequent 
du « je » et, de fapon plus centrale 
encore, par Revocation recurrente de 
leur propre parcours de vie. De fait, la 
plupart des mediateurs positionnent 
resolument leur travail dans une opti- 
que positive, cherchant a vehiculer de 
I'espoir, et a faire aller les malades 
“ du cote de la vie, et vers le dehors ». 

Le patient en psychiatrie, c'est-a- 
dire « la personne a qui cela arrive d’etre 
un patient », voit dans le mediateur 
un pair qui s'est retabli. Le mediateur 
peut voir dans ce patient ce qu'il a ete, 
et c'est sur cette base que s'entame 
souvent le premier dialogue. 

Lepons apprises et 
recommandations 

Le CCOMS insiste sur la perennisation 
de la formation au niveau bac + 2, avec 
entree en formation par la validation 
des acquis de R experience et celle des 
acquis professionnels et personnels ; 
un positionnement progressif dans la 
grille indiciaire de la fonction publique 


(le salaire de depart est le salaire 
minimum de croissance) ; I'integration 
des mediateurs en activite dans la 
construction et la dispensation de la 
formation future de leurs pairs, ainsi 
que dans Revaluation du programme ; 
le renforcement de Raccompagnement 
des equipes de soins les accueillant ; 
la mise en place de tutorats et de jume- 
lages entre mediateurs et equipes de 
soins, actuels et futurs. 

Un bilan globalement positif 

Trois ans apres le lancement du pro- 
gramme, 16 mediateurs de sante/ 
pairs sont toujours en poste**. Ce 
programme a permis de faire avancer 
la reflexion sur les frontieres entre le 
normal et le pathologique, le soigne 
et le soignant, le savoir professionnel 
et le savoir profane, le savoir universi- 
taire et le savoir experientiel, le malade 
et le bien portant. Au-dela de I'aspect 
professionnalisant, la mise en place 
du programme contribue a une reflexion 
en interne dans les services sur la 
possibility du retablissement en sante 
mentale et les modifications de pratique 
qui en decoulent. © 
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P our repondre aux demandes 
croissantes de I'Etat, de ses 
adherents, et etendre certaines 
de ses missions, la Ligue franpaise 
contre la sclerose en plaques (SEP) a 
decide de mettre en place une forma- 
tion longue de patients-experts etalee 
sur une annee. 

Comment Dire, I'organisme de for- 
mation choisi par la Ligue, ayant une 
pratique de la formation de patients- 
experts consolidee depuis de longues 
annees, a redige un programme en re- 
prenant des elements transversaux a 
ses autres programmes construits et 
conduits dans les maladies inflamma- 


toires chroniques de I'intestin, I'infec- 
tion par le VIH et I'hemodialyse. II a 
aussi decide d'integrer de nouvelles 
composantes a titre innovant, comme 
la pedagogie inversee et I'utilisation 
d'une plateforme collaborative en ligne 
pour favoriser un dispositif d'apprentis- 
sage continu entre les sessions de 
formation delivrees en presentiel. 

Ce programme a ensuite ete valide 
par un comite scientifique de I'associa- 
tion compose de patients, de neurolo- 
gues, d'une infirmiere du reseau et de 
representants de Requipe operation- 
nelle de la Ligue. Un groupe de 1 0 par- 
ticipants a ete recrute parmi les patients 


volontaires et desireux de suivre une 
formation. 

Cette formation avait pour objectifs 
de permettre aux participants : 

- d' identifier les savoirs d'experience 
et les competences qu’ils ont acquis au 
cours de la maladie et de ses soins ; 

- de remobiliser ces competences afin 
de les transposer dans des situations 
de communication publique, d’accom- 
pagnement d'autres patients, d’inter- 
ventions et d’enseignements delivres 
aupres de professionnels de sante ; 

- d'etre une force de proposition au 
sein de la Ligue et aupres des differents 
interlocuteurs avec lesquels la Ligue 
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engage des projets ; 

- de legitimer les actions que certains 
developpent deja aupres des equipes 
de soignants, en education therapeu- 
tique ou dans leurs associations. 

Constitution d’une dynamique 
de groupe d’apprentissage 
collaboratif 

La construction du groupe se deroule 
sur les deux premieres journees de la 
formation, elle est une etape cruciale 
car sa reussite est predictive de ia 
dynamique pedagogique ulterieure 
necessaire a ce type de formation. Le 
groupe recrute comprenait des partici- 
pants affectes par differentes formes 
de SEP (forme recurrente, secondaire- 
ment progressive, progressive primaire, 
remittente recurrente). Cela signifiait 
concretement que des personnes avec 
des symptomes assez invalidants au 
niveau moteur avaient du mal a se 
deplacer dans les salles d'enseigne- 
ment et une fatigabilite importante. Ils 
ont pu d'emblee echanger et develop- 
per une pratique reflexive sur 1’auto- 
sondage, I’interet de I'utilisation du 
fauteuil roulant et les moyens de faire 
face aux difficultes relevant de la motri- 
cite fine mobilisee par les activites 
d’apprentissage reposant sur I’usage 
de I’ecriture ou I’usage des fonctions 
de memorisation. Le dispositif de for- 
mation a adapte les rythmes de travail 
et les methodes pedagogiques aux 
besoins des apprenants. 

Pour cette formation de patients- 
experts, nous avons deploye un modele 
de formation hybride comprenant 
56 heures en presentiel et complete par 
la creation d’une plateforme collabo- 
rative en ligne equivalant a 24 heures 
de formation. Pour la transmission des 
savoirs et des connaissances nous 
avons utilise le modele de la classe 
inversee, qui est une methode pedago- 
gique dans laquelle la partie transmis- 
sive se fait a distance de maniere a 
preserver les temps presentiels pour 
I’appropriation des savoirs et la reali- 
sation d’activites conduites en groupe. 
Concretement, cela signifie que les 
formateurs envoyaient les documents, 
les exposes, et des travaux a conduire 
et a se repartir entre les participants 
avant les regroupements en presentiel. 


OBJECTIFS D’ACQUISITIONS DES MODULES PROPOSES 
Module 1 (2 jours) 


Co-construire avec des methodes collaboratives son recit therapeutique, la presentation 
de sa trajectoire a travers la maladie. Rapport de soi a soi : mon projet, mes valeurs, 
mes apprentissages. Rediger une microbiographie sous forme de CV de connaissances 
et competences acquises au decours de I’experience de la maladie et de ses soins. 
Definition du projet de formation. Contrats collaboratifs. Mise en place des groupes 
de travail et des themes a etudier. Mieux comprendre et apprehender son experience, 
apprendre a la mettre en forme et savoir la communiquer a autrui. Presentation de la 
classe inversee. 


Module 2 (2 jours) 


Consolider ses connaissances sur la SEP en apprenant a classer, trier des informations, 
aller sur Internet, poser des questions. Construire son cahier de connaissances sur la SEP. 
Les 20 questions incontournables sur la SEP. Preparer les questions a poser a I’expert 
medical. 


Module 3 (2 jours) 


S’entrainer a la prise de parole adaptee a une diversity de situations (institutions, 
groupe de patients, reunion medicale). Apprendre a argumenter des points de vue, 
ecouter d’autres avis et opinions et restituer le point de vue des autres. Preparer 
sa participation a une reunion de patients, de soignants, de representants d’usagers. 
Apprendre a se reperer dans les fonctionnements des institutions sanitaires impliquees 
dans le parcours de soins de la SEP. 


Module 4 (2 jours) 


Apprendre des methodes d’animation pour les associations de patients, 

jeux cooperatifs, savoir animer un groupe, faire connaitre I’association et en donner 

une image porteuse. Savoir travailler dans une equipe pluriprofessionnelle. 

Savoir travailler en lien avec les correspondants en region. Connaitre I’education 
therapeutique du patient (ETP), la legislation qui I’encadre et la place des patients 
intervenants. 
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Par exemple, avant de beneficier d’un 
expose en presentiel sur la SEP, les 
participants ont repu 20 questions a 
traiter sur une plateforme numerique 
construite a leur intention. Le jour de la 
seconde session, il leur a ete distribue 
des documents, des brochures, des li- 
vrets, une paire de ciseaux et du Scotch 
pour qu’ils redigent les reponses aux 
20 questions. Le groupe a aussi passe 
une matinee a preparer les questions 
a poser au medecin sur les aspects 
medicauxde la SEP. Cette preparation 
incluait le choix des questions, la ma- 
niere de les formuler, de les hierarchiser, 
le timing de I’activite, les modes de 
communication a privilegier, la repar- 
tition du temps de parole entre les 
participants. La pratique de la classe 
inversee mobilise d'emblee chez les 
participants des competences relation- 


nelles et organisationnelles en plus de 
leurs competences cognitives. En effet, 
pour se repartir les travaux a conduire 
il taut communiquer avec les autres, ce 
qui prepare d'emblee les patients- 
experts a apprendre a collaborer avec 
d'autres personnes. Cette competence 
fait partie des competences attendues 
dans leurs positions futures. 

Contenus des modules 
et principes pedagogiques 

Chaque session de regroupement avait 
un objet d’exploration specifique. Le 
module sur les strategies techniques 
de communication a permis aux partici- 
pants d'apprendre a dialoguer avec 
differents types de publics (autres pa- 
tients, soignants, agences regionales 
de sante). On y decouvre que, de fait, 
on modifie ses contenus, ses »> 
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messages, y compris sa presentation 
de soi et de son experience en fonction 
du public auquel on s'adresse. Toute 
action de communication est situee, 
et apprendre cette declinaison de la 
communication a ete un tournant impor- 
tant dans la formation. « C'est cela qui 
m'a permis de voir que, finalement, il 
faut sortir de soi pour aiier vers les 
autres, et devoir faire un choix de pre- 
sentation de mon histoire m'a fait 
prendre une sacree distance •>. 

Les modules d’apprentissage de 
savoirs et de connaissances ont ete 
les plus faciles a aborder une fois que 
les participants ont decouvert I'interet 
de se constituer des fiches, d'utiliser 
certains outils comme la redaction de 
questions-reponses, et de construire 
un planning d'apprentissage continu. 
Le module le plus difficile a ete celui 


consistant a arriver a la fin de la forma- 
tion en enonpant regulierement ce 
qu'on desire faire et en travaillant a 
se donner les competences pour y 
parvenir afin de pouvoir rediger en fin 
de formation son CV de patient-expert 
en termes de competences, d’offre de 
services, de disponibilite et de condi- 
tions de contractualisation. Ce nouvel 
usage de soi a des fins d’interet general 
se construit dans la duree et necessite 
une mobilisation identitaire intense 
qui a ete I'occasion dans le groupe en 
formation de decouvrir des ressources 
inedites presentes chez chacun des 
participants et venant completer celles 
des autres. On a assiste progres- 
sivement au cours de I’annee de for- 
mation a I’emergence de typologies 
d’activites pouvant faire partie de I’offre 
globale du groupe et reparties par 


participants : activites de plaidoyer, 
activites d’animation de groupes de 
patients, activites de travail pouvant 
etre proposees a des equipes de soi- 
gnants, activites de direction et de ges- 
tion de projet pour une association, 
activites de communication publique. 
Ce sont les participants qui ont construit 
pas a pas, en groupe et en travail colla- 
boratif en presentiel et sur la plateforme 
numerique, leur projet. Le dispositif de 
formation a ete pense et pose comme 
un cadre de production et de mobili- 
sation de I’intelligence collective et 
creative se traduisant par des travaux 
conduits en petits groupes afin de vivre 
I’experience de 1’alterite, du collectif, 
de I’importance de la reconnaissance 
mutuelle, de la tolerance, de I’empathie, 
du doute partage, de la difficulty expri- 
mee et du faire et etre ensemble. © 


Manuel theorique 
de 

medecine generale 


Fra/s de port compris 

(Offre valable jusqu’au 31/12/2015) 

41 concepts necessaires a 

I’exercice de la discipline dont : 

• La soumission a I’autorite 

• Patient, client, partenaire : 

3 modes de relation medecin-malade 

• L’offre du malade 

• Le symptome : mythes et realites 

• Decision medicale partagee 

• L’inertie therapeutique Pour commander cet ouvrage, rendez-vous sur 

Remede medecin, effet medecin larevuedlipraticien.fr/livres 
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